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SAMMANFATTNING  
 
Introduktion: I Sverige lever upp till en tiondel av alla barn med någon form av långvarig sjukdom, vilket kan få konsekvenser för hela familjen. Huvudmålet för barnhälsovården är att medverka till så god hälsa som möjligt för alla barn. Långvarig sjukdom är inte per automatik förenligt med ohälsa vilket tyder på att barnhälsovårdens insatser kan vara betydelsefulla för dessa familjer.  
Syfte: Att beskriva BVC-sjuksköterskans erfarenheter vid hälsofrämjande insatser då barnet på grund av långvarig sjukdom har kontakt med flera vårdinstanser. 
Metod: En större kvalitativ studie med 15-20 halvstrukturerade intervjuer planeras. En pilotstudie där fyra BVC-sjuksköterskor intervjuades har utförts för att pröva metoden. Intervjuerna analyserades med kvalitativ innehållsanalys. 
Resultat: Vid analysen framkom tre kategorier: ”Att se det friska i det sjuka”, 
”Kommunikation” och ”Vägar till hälsa”. Resultatet visar att BVC-sjuksköterskan fokuserar på det friska hos barnet. För att kunna erbjuda hälsofrämjande insatser efterlyses en bättre kommunikation med sjukvården.  
Diskussion: Hälsovård upplevs som mycket viktigt för barn med långvarig sjukdom. För att kunna erbjuda god hälsovård behöver BVC-sjuksköterskan information om barnet och vad det har varit med om. Bristande information riskerar att leda till ett oprofessionellt bemötande samt att föräldrarna får ta ett stort ansvar som informationsbärare. De viktigaste strategierna för hälsofrämjande åtgärder var att arbeta familjecentrerat och att bygga en relation med familjen. 
Slutsats: Resultatet visar att det finns förbättringsmöjligheter inom hälso- och sjukvårdens omhändertagande av familjer där barnet har en långvarig sjukdom. Vi anser således att det finns en mycket god anledning att gå vidare med en fullskalig studie. 
Nyckelord: BVC-sjuksköterska, erfarenheter, långvarig sjukdom, kommunikation, hälsofrämjande, sjuksköterska-patientrelationer  
 
  
    
  
ABSTRACT  
 
Introduction: One out of ten children in Sweden has a long-term illness, something that may have consequences for the entire family. The primary objective for the child health care services is to contribute as much as possible to ensure all childrens´ health. Long-term illness does not automatically mean bad health, which suggests that the efforts of the child health care services may be significant to these families.  
Aim: To describe the experiences of the child health care nurse during health promotional efforts, when the child due to long-term illness is encountering numerous services. 
Method: A major qualitative study including 15-20 semi-structured interviews is planned. A pilot study where four child health care nurses were interviewed has been carried out to try the method.  The answers were analysed with qualitative content analysis. 
Findings: Three categories were derived from analysis: ”To see the health in the 
illness”, ”Communication” and ”Ways to health”. Our findings indicate that the child health care nurses focus on what is healthy about the child. To be able to provide health promotional care, the child health care nurses call for improved communication with health care providers in hospitals.  
Discussion: Health care is perceived as being of great importance for children with long-term illness. The child health care nurse needs information about the child and its experiences. Insufficient information run the risk of producing an unprofessional response plus putting a great responsibility on the parents as the primary source of information. The principal strategies for health promotional efforts were to apply a family-centered approach and building a relationship with the family. 
Conclusion: It is possible to improve the care of families where the child has a long-term illness, in both the child health care services and the inpatient care. We accordingly find that there is a good reason for going further with a full scale study. 
Keywords: Child health care nurse, experiences, long-term illness, communication, health promotion, nurse-patient relations   
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Introduktion   Att som barn ha en långvarig sjukdom innebär konsekvenser för barnet och dess familj i det dagliga livet. Diagnosen för dessa sjukdomar ställs ofta under spädbarnstiden eller de första levnadsåren. Forskning visar att hela familjen drabbas då ett barn diagnostiseras med en långvarig sjukdom. Känslor av förlust, isolering, osäkerhet samt konflikter i familjen är vanligt förekommande, vilket kan leda till ohälsa. För att underlätta situationen för dessa familjer behövs ett samarbete och stöd från personer med olika specialistkunskaper inom såväl hälsovård som sjukvård.  Barnhälsovården erbjuder alla barn mellan 0-6 år ett generellt program med hälsoövervakning. Möjligheten att nyttja barnhälsovården tillvaratas av en mycket stor andel av befolkningen, varpå man inom barnhälsovården möter ett brett spann av barn och familjer. Huvudmålet för barnhälsovården är att medverka till så god fysisk, psykisk och social hälsa som möjligt för alla barn. För barn utgör familjen den huvudsakliga källan till trygghet och stöd, varför barnhälsovårdens insatser riktar sig mot familjen som helhet. Det innebär att barnhälsovården ska erbjuda hälsofrämjande insatser utformade efter varje enskild familj och att familjer till barn med långvarig sjukdom skall vara inkluderade.  Det är idag allmänt vedertaget att långvarig sjukdom inte behöver vara förenat med ohälsa. Med denna utgångspunkt verkar det troligt att barnhälsovården genom sina hälsofrämjande insatser kan göra en betydande insats för dessa familjer. Vi ser det som betydelsefullt att undersöka hur BVC-sjuksköterskan beskriver sina erfarenheter av detta, vilket kan ge ytterligare underlag för utveckling av omvårdnadsarbetet inom barnhälsovården.   
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Bakgrund  För att få en relevant bakgrundsinformation till studien kommer följande begrepp behandlas: långvarig sjukdom, barnhälsovården, hälsa, omsorg, familj och familjecentrerad vård. Vi har valt att integrera den aktuella forskningen under respektive avsnitt i bakgrunden. Redovisning av artikelsökningen återfinns i bilaga 4. Utöver begreppen behandlas även kommunikation, information och samordning utifrån forskningen.  
 
Långvarig sjukdom Det finns flera olika definitioner på kronisk eller långvarig sjukdom (1-3). Nationalencyklopedin definierar ordet kronisk som stadigvarande, ihållande, långsamt fortlöpande eller obotlig (4). En definition av kronisk sjukdom är ett tillstånd som varat eller förväntas vara i mer än tre månader och som påverkar barnet i dess vardag, t .ex. funktionellt eller att barnet har ett större medicinskt behov än vad som är vanligt för dess ålder (1). Williams (2) beskriver kronisk sjukdom som ”en medicinsk diagnos som pågår under sex månader eller längre och i vilken det sker små förändringar eller som har en långsam progress”. En annan definition är barn som har eller har en ökad risk för kronisk fysisk-, utvecklings-, beteende- eller känslomässigt tillstånd som kräver extra hälso- och sjukvårdsinsatser eller andra liknande tjänster (3). I den här studien kommer benämningen långvarig sjukdom att användas och syftar till ett tillstånd som varat i över tre månader och påverkat barnet i dess vardag.  
Bland barn 0-6 år har 6 procent av flickorna någon form av långvarig sjukdom medan motsvarande siffror för pojkar är 7-9 procent. De vanligaste långvariga sjukdomarna är framförallt allergier och astma men även ADHD/autism, diabetes och epilepsi (5).  
Under nyföddhetsperioden kan många långvariga sjukdomar uppenbara sig antingen via PKU-test eller genom kliniska symtom. Flera vanliga sjukdomar 
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diagnostiseras efter den första livsmånaden även om barnets symtom visar sig tidigare (6). Omkring 1,5 procent av alla barn föds med missbildningar eller kromosomrubbningar som är så omfattande att barnet får betydande funktionsnedsättningar om det överlever (7). Syndrom av olika slag uppenbarar sig inte alltid tidigt utan det kan dröja till barnet är 2-4år innan det upptäcks genom att barnet inte fysiskt utvecklas i takt med sina jämnåriga och förlorar motoriken (6).  
Hjärtsjukdom, endokrina- och neuromuskulära sjukdomar, epilepsi, diabetes, astma, allergier (6) och cancer (2) är exempel på långvariga sjukdomar som kan uppträda under de första levnadsåren.  
 
Beskrivning av barnhälsovården Barnhälsovården i Sverige erbjuder alla barn mellan 0-6år ett generellt program för hälsoövervakning samt enskilda möten med sjuksköterska på barnavårdscentralen (BVC). De råd och stöd som ges utgår från barnets och familjens behov (8). Huvudmålet för barnhälsovården är att medverka till så god fysisk, psykisk och social hälsa som är möjligt, för alla barn. Barnhälsovården i Sverige nyttjas av en mycket stor andel av befolkningen (9).  Den hälsovårdande verksamheten på BVC bygger på en hälsopedagogisk helhetssyn och FN:s konvention om barns rättigheter. BVC-sjuksköterskan har här en betydande roll och arbetar aktivt med att stödja föräldrarna bl.a. genom att stärka deras tilltro till den egna kompetensen. BVC-sjuksköterskan ska också ha kunskap om familjens betydelse för barnet och hur levnadsförhållanden påverkar hälsan. Att stödja föräldrarna i sitt föräldraskap skapar bättre förutsättningar för en allsidig utveckling hos barnet (8).  Denna uppgift ses som speciellt betydelsefull då föräldrars närvaro och agerande kan ha såväl positiv som negativ påverkan på barnets liv (10). En av barnhälsovårdens målsättningar är att minska skadlig påfrestning för föräldrar och barn genom att uppmärksamma och förebygga omständigheter i barnets miljö som kan bidra till ohälsa (8). Det är av största vikt att identifiera 
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attityder och beteenden som rör hälsofrågor redan hos små barn, då dessa grundläggs tidigt i livet och kan få negativa konsekvenser för barnet i framtiden (10).   Eftersom dagens barnhälsovård alltmer lämnat det somatiska perspektivet och övergått till ett folkhälsoinriktat och psykosocialt perspektiv förutsätter det att BVC-sjuksköterskan upprätthåller en nära kontakt och samarbete med flera olika verksamheter (8). BVC-sjuksköterskan ska medverka till samverkan för att uppnå kontinuitet, effektivitet och kvalitet av vården, samt för att kunna ge barn och familjer stöd. Adekvat informationsöverföring mellan olika delar av vårdkedjan utgör en del av det arbetet (10). 
 
Begreppet hälsa WHO definierar sedan 1948 hälsa som ”ett tillstånd av fullständigt fysiskt, psykiskt och socialt välbefinnande och inte bara frånvaro av sjukdom.” Ett flertal andra definitioner från andra myndigheter och instanser har tillkommit sedan dess. Hälsa är således ett omdiskuterat begrepp (11).   Hälsa kan sägas vara omvårdnadens mål (12) och är ett välkänt begrepp inom omvårdnadsforskningen där det, framförallt sedan 1980-talet, studerats ingående (13). Hälsa är ett komplext och flerdimensionellt tillstånd. Upplevelsen av hälsa är relativ på så sätt att det inte finns någon exakt definition av vad hälsa är. Uppfattningen om vad hälsa är upplevs olika av olika individer och även på olika sätt av samma individ, vid olika tillfällen i livet. Katie Eriksson anser att en individs upplevelse av hälsa är beroende av dess upplevelse av välbefinnande. Därför kan en människa med en svår och/eller långvarig sjukdom uppleva hälsa, trots att där förekommer objektiva tecken på ohälsa (14).   Antonovsky menar att hälsa uppstår genom en känsla av sammanhang (KASAM), dvs. en förmåga att uppleva verkligheten som meningsfull, förståelig och hanterbar. KASAM fokuserar därigenom på tre aspekter: kognition, 
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beteende och motivation. Inom hälsovården kan några enkla frågor med KASAM som utgångspunkt användas på följande sätt för att genomföra hälsofrämjande insatser:  
• Vad ger individen en känsla av meningsfullhet? 
• Vilken typ av resurser upplever individen bäst lämpade för     ändamålet? 
• Var finns de resurserna? 
• Hur mycket information upplever individen behövs för att förstå?  Ovanstående belyser att KASAM inte är bunden till en viss kultur, då svaren utgår från den enskilde individen och inte ett visst kulturellt perspektiv (15). Arbetsmodellen ligger väl i linje med familjecentrerad vård (16, 17) som beskrivs senare i ett separat avsnitt. 
 
Barnhälsovården och hälsa Barnhälsovårdens övergripande mål är att medverka till en så god hälsa som möjligt för alla barn samt att motverka ohälsa (9). WHO definierar begreppet ”hälsofrämjande” som ”en process som gör det möjligt för människor att ta kontroll över, och därmed förbättra sin hälsa”. För att det ska vara möjligt krävs att individen eller gruppen har förmågan att identifiera och komma till insikt med sina önskemål, att tillfredsställa sina behov och att kunna hantera omgivningen. På så sätt ses hälsa som en resurs för vardagslivet (18).   Arbetet inom barnhälsovården är av folkhälsokaraktär och utgår från ett befolknings- och områdesansvar. Den största delen av barnhälsovårdens arbete utförs av BVC-sjuksköterskan och hon är en nyckelperson inom verksamheten. Alla barn erbjuds ett program med generell hälsoövervakning, som bland annat innebär utvecklingsbedömning vid olika nyckelåldrar, samt vaccinationer. Därutöver har BVC-sjuksköterskan ett ansvar att erbjuda familjer behovsanpassad service, vård och stöd samt att identifiera och förebygga omständigheter i barnets liv som kan leda till ohälsa (8). Medicinska 
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forskningsrådet belyser i sin rapport ”Barnhälsovårdens betydelse för barns hälsa” vikten av att barnhälsovården erbjuder riktade och förstärkta insatser till grupper med ökad sårbarhet. I rapporten framförs även behovet av att identifiera de familjer som löper en ökad risk att drabbas av ohälsa (9). Ett flertal studier visar att familjer till barn med långvarig sjukdom upplever stress och press (19), påfrestande ovisshet (20) och konflikter inom familjen (20, 21). Föräldrar känner ofta bristande stöd för att fungera optimalt som förälder (22).  
 
Omsorg Vi har valt att knyta Kari Martinsens omvårdnadsteori till vår studie då denna bygger på tanken om att omsorg ligger som grund i omvårdnaden (23).   Omsorg är ett vanligtvis ett begrepp som förknippas med olika stödinsatser till människor med begåvningsmässiga funktionshinder eller t.ex. barn- och äldreomsorg (4). Martinsen definierar omsorg som ett icke-disciplinspecifikt begrepp som handlar om relation och förståelse men som inte nödvändigtvis är specifikt endast för omvårdnaden. Hon delar upp begreppet omsorg i tre dimensioner, relationellt, praktiskt och moraliskt. En konkret situation är alltid sammanvävd av de tre dimensionerna och man kan inte skilja dem åt (24). Hennes teori bygger på att människan har ett grundläggande beroende av att leva tillsammans med varandra. Relationer och den mänskliga samvaron står i fokus och detta blir särskilt framträdande i samband med sjukdom när människan blir beroende av hjälp från andra människor (23, 24). Professionell omsorg handlar om att handla för patientens bästa (24).   I studier uppger föräldrar just att det är mycket viktigt att vårdpersonalen fokuserar på vad som är bäst för barnet (25, 26). Föräldrar uttrycker också en stark önskan om att vårdpersonalen ska se till barnet som helhet och inte bara enskilda problem sjukdomen för med sig (19).   
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Martinsen menar att sjuksköterskans uppgift är att vara ställföreträdare för patienten. Hen bör vara öppensinnad, visa intresse, ha sympati och samtidigt göra en professionell bedömning av patientens situation där målet är att tillvarata patientens liv och intressen. För att detta ska vara möjligt krävs en relation mellan patient och sjuksköterska (23). Omsorgen ska ha utgångspunkt i patientens individuella situation, får inte kränka patienten utan ska ske på dennes premisser (24). Hon menar att dagens hälso- och sjukvård tillgodoser de starka individernas behov av omvårdnad medan svaga individer inte får samma hjälp. Det är upp till sjuksköterskor som har ansvar för omvårdnaden att förändra detta.  Hennes teori stämmer väl överens med personcentrerad vård som bygger på individens behov (23) och inom hälso- och sjukvård för barn, familjecentrerad vård (17).   Många föräldrar har en stark önskan om att utveckla ett samarbete med vårdutövare, utan att själva ta på sig hela ansvaret, för att tillsammans arbeta fram den vård och det förhållningssätt som fungerar bäst för barnet och familjen. För att uppnå detta önskar de att vårdpersonalen har en bra relationskompetens där faktorer som kommunikation med föräldrar, interaktion med barnet och en omvårdande sida värdesätts (26). Kontinuitet, såväl relationell som informativ, anses vara viktigt. Att vårdaren känner och har en relation till barnet upplevs som bra av föräldrarna (27).   
Familj Nationalencyklopedin (4) definierar ordet familj som en enhet som i många kulturer är basen för organisationen av samhället. Äktenskap och blodsband mellan medlemmarna binder familjen samman. De flesta individer kommer under sitt liv att tillhöra minst två familjer, en de föds in i och en de bildar själv. Familjen är således ingen stabil enhet.   Wright and Leahey står för en väl använd definition av familj där de hävdar att de som upplever sig vara en familj, är en familj. Ett sådant perspektiv är användbart för BVC-sjuksköterskan då det sätter den enskilda familjen och 
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dess speciella behov i centrum. Familjen är en enhet där positiva såväl som negativa händelser får konsekvenser även för de familjemedlemmar som inte drabbas personligen. På så vis drabbas hela familjen när någon, exempelvis ett barn, blir sjuk (16). Det visar även forskning där föräldrar fått berätta om hur familjen påverkas. Känslor av att ha förlorat det normala livet, isolering, osäkerhet och konflikter i familjen är vanliga (20). Vid komplexa diagnoser, t.ex. cerebral pares, tar diagnosen ofta lång tid att ställa, vilket ofta skapar en lång period av påfrestande ovisshet för familjen (25). Föräldrar upplever även positiva känslor av att själva få vårda barnet (20). Att syskon till barn med kronisk sjukdom kan få negativ påverkan psykologiskt eller utvecklingsmässigt visar forskning av Sharpe and Rossiter (28). Särskilt utsatta är de vars syskons sjukdom påverkar den dagliga funktionen, t.ex. cancer eller tarmsjukdom. Syskon kan komma i andra hand och det finns lite stöd för dem (22). 
 
Familjecentrerad vård Familjecentrerad vård innebär ett erkännande av att familjen utgör barnets huvudsakliga källa till trygghet och stöd (17, 26) samt att barnets och familjens kunskap och perspektiv är viktiga (17). Föräldrarna ses som experter på sina barn (26). Familjecentrerad vård erkänner att familjen har en nyckelroll när det gäller att skapa en hälsosam omgivning för det enskilda barnet.  Att ge familjen stöd inom känslomässiga, sociala och utvecklingsmässiga aspekter ses som mycket viktigt (17). Det grundas på ett samarbete mellan barnet, familjen och vårdpersonalen. Stor vikt läggs vid att identifiera och förstärka familjens egna tillgångar och resurser (17, 26), istället för att uppmärksamma och fokusera på svagheter (26). Detta stämmer överens med en studie av Garwick, Kohrman (29) där föräldrar har önskemål om att vårdpersonalen anpassar verksamheten mer efter varje enskild familj fokuserar på dess styrkor och resurser. Inom barnhälsovården betonas vikten av att verksamheten bedrivs på ett sätt som är anpassat efter den enskilda familjens behov (8).   
   9 
Ett närbesläktat begrepp till familjecentrerad vård är familjerelaterad vård. Medan familjecentrerad vård ser familjen som ett system där de olika medlemmarna utgör var sin del, sätter familjerelaterad vård patienten i fokus medan familjemedlemmarna ses som kontext (30). 
 
 
Kommunikation, information och samordning Föräldrar anser att kommunikation mellan olika vårdutövare är av största vikt då brist på sådan kan medföra bl.a. fördröjd vård och ökad stress. Dock ser de stora brister i kommunikationen, vilket medför ett missnöje (19, 27). Många föräldrar upplever bristande kommunikation mellan sjukvård och skola eller skolhälsovård som ett problem (22, 25, 27). Motsägelsefull information från olika instanser upplevs problematiskt (20). Dock anser vissa föräldrar att det är bra att inte alla i barnets närhet känner till barnets problematik och hindrar själva exempelvis informationsöverföring till skolan (27). Även vårdutövare påpekar brister i kommunikation och informationsöverföring (31, 32), exempelvis i samarbetet mellan vårdavdelningar i barnsjukvården och de vårdgivare som är mer samhällsbaserade. Detta problem upplevs som störst av de samhällsbaserade instanserna, medan kommunikationen inom exempelvis ett barnsjukhus verkar fungera bättre (32). I Sverige regleras journalöverföringen av patientdatalagen, för att föra över en journal exempelvis från sjukvården till hälsovården krävs att patienten samtycker, att patientrelationen är aktuell samt att uppgifterna i journalen kan användas för att förebygga, utreda eller behandla sjukdom (33).   Individanpassad information (20) och bemötande (29) beskrivs som mycket viktigt och många föräldrar önskar mer information om sitt barns situation och sjukdom (29, 31). Brist på information kan hindra föräldrarna från att ta aktiv del i barnets vård (20).  Många föräldrar upplever ett ”glapp” mellan olika verksamheter (19, 22, 27, 29), samt att olika instanser har dålig kunskap om vad andra instanser kan erbjuda (19). Det är vanligt att föräldrarna får agera samordnare för barnet 
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exempelvis gällande materialbeställning, tidsbokning, samordning av möten etc. (19, 27). Dessa insatser beskrivs som mycket tidsödande, stressande och ansvarstyngande för föräldrarna (19). De flesta föräldrarna vill ha en aktiv del i barnets vård, dock vill de inte känna att det huvudsakliga ansvaret vilar på deras axlar, vilket inte är ovanligt att föräldrar beskriver (26, 27, 31). En del föräldrar upplever att de har en delad roll gentemot sitt barn, en som förälder och en som vårdsamordnare (19). I en studie där forskarna under en begränsad tid fokuserade på att erbjuda familjerna bättre koordinerad vård, rapporterade en mycket stor andel att problem inom familjen, t.ex. konflikter och stress, minskade. I studien angav 95% av deltagarna att koordinerad vård hade underlättat familjens situation (21).  Föräldrar upplever brist på tillgänglighet som ett hinder till god vård (22, 25, 29). De kan känna att de får kämpa i motvind för att få tillgång till vård och andra samhällsbaserade tjänster vilket är mycket krävande (22). Detsamma gäller organisatoriska och byråkratiska hinder (25). Gupta m.fl. visar i sin studie att många vårdutövare saknar rutiner för hur de möter och följer upp barn med kronisk sjukdom på så sätt att det inte alltid erbjuds exempelvis extra tid vid möten, koordinerad vård, kontakt med skola samt diskussion om potentiella icke-medicinska behov hos familjen. Orsaken till detta uppges vara brist på tid och lämplig personal (34). 
 
Problemformulering Som tidigare beskrivits finns mycket forskning som belyser familjens upplevelse av ett barns långvariga sjukdom. Kunskap har framkommit att familjerna upplever vardagen som påfrestande och att barnets sjukdom ofta medför känslor av isolering, ovisshet och konflikter i familjen, dvs. faktorer som kan leda till ohälsa. Ett flertal olika källor pekar också på att det finns brister i koordinering och kommunikation mellan olika vårdinstanser och att föräldrarna ofta får agera förmedlare av information mellan dessa instanser. Tidigare forskning har också klarlagt föräldrarnas önskemål om vilka insatser 
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de önskar för sina barn, samt vilka aspekter i sjuksköterskans bemötande som är viktiga.   Få studier belyser BVC-sjuksköterskans upplevelser vid hälsofrämjande insatser för barn med långvarig sjukdom. BVC-sjuksköterskan har, till skillnad från sjuksköterskan inom slutenvården, huvudfokus på hälsofrämjande insatser, vilket torde vara mycket angeläget för familjer där ett barn lider av en långvarig sjukdom. Vi ser att det finns en risk att BVC-sjuksköterskan har förutfattade meningar om vad familjen behöver. Exempelvis finns det risk att hen antar att familjens behov tillgodoses genom deras sjukvårdskontakter och inte ser sin hälsofrämjande roll som betydelsefull. Att studera BVC-sjuksköterskans erfarenheter kan ge ny kunskap inom området och sådan kunskap skulle kunna bidra till utveckling av barnhälsovården gällande omhändertagandet av barn med långvarig sjukdom. 
Syfte  Att beskriva BVC-sjuksköterskans erfarenheter vid hälsofrämjande insatser då barnet på grund av långvarig sjukdom har kontakt med flera vårdinstanser. 
Metod  Huruvida kvalitativ eller kvantitativ metod ska användas avgörs av studiens syfte (35), varför vi har valt att använda oss av kvalitativ metod. Kvalitativ metod lämpar sig väl för att undersöka mänskliga erfarenheter och upplevelser (36, 37). En kvalitativ ansats har ofta en holistisk utgångspunkt och strävar efter att förstå helheten (36) samt att klarlägga hur människor resonerar och agerar i olika frågor. Kvalitativ ansats är lämplig när frågeställningen handlar om att förstå eller hitta mönster (35). Metoden kommer att prövas med en pilotstudie vilket är vad som rekommenderas innan det utförs en större studie (36).  
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Urval Ett representativt urval med informationsrika informanter med olika erfarenheter är att föredra för att göra studien trovärdig (36, 38). Kriterier för urvalet är BVC-sjuksköterskor med minst 5 års erfarenhet av hälsofrämjande arbete inom barnhälsovården och som samarbetat med föräldrar vars barn varit långvarigt sjuk. Enligt Benner (39) mäts inte erfarenheter i antal tjänstår utan är en process där personen har med sig teorier och föreställningar och där nya situationer ger nya nyanser eller betydelser åt teorin. Benner menar att man går från novis till expert i fem stadier under sin yrkeskarriär som sjuksköterska. Det fjärde stadiet, skicklighet, har sjuksköterskan oftast nått vid tre till fem års erfarenhet av samma eller liknande arbetsplats. Sjuksköterskan använder då sina erfarenheter i större utsträckning och kan se utifrån ett helhetsperspektiv jämfört med den kompetenta sjuksköterskan (stadie tre) som bara är aktivt medveten om sina handlingar och den långsiktiga konsekvensen. Vi anser att BVC-sjuksköterskorna behöver ha nått det fjärde stadiet, skicklighet, för att kunna ha den erfarenhet som eftersöks. För att säkerställa det sätts en gräns på femårig erfarenhet som BVC-sjuksköterska.   För att få kontakt med BVC-sjuksköterskor skickas ett mail till samtliga chefer för de BVC som är landstingsanslutna inom Göteborgs kommun med förfrågan om samtycke till undersökningens genomförande. Vid positivt gensvar ombeds cheferna att maila studieinformationen till samtliga BVC sjuksköterskor. Efter två veckor kommer författarna ringa respektive chef för en muntlig påminnelse. Tillvägagångssättet ska förhoppningsvis leda till en god geografisk spridning. De sjuksköterskor som uppfyller kriterierna för deltagande och finner intresse att delta ombeds per mail eller telefon kontakta studieansvariga för vidare information och diskussion kring tid och plats för intervjun. Vid intervjutillfället ombeds informanten att signera samtyckesblanketten.  Det planeras att intervjua 15-20 BVC-sjuksköterskor. Inom kvalitativ forskning bestämmer man inte alltid på förhand exakt hur många personer som ska 
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intervjuas. Istället pågår intervjuerna till mättnad uppstår, dvs. när ingenting nytt framkommer (36).      
Datainsamling Kvalitativa halvstrukturerade intervjuer med öppna frågor kommer att genomföras. En halvstrukturerad (eller semistrukturerad) intervju liknar ett vardagssamtal men har ett syfte och utförs med professionell teknik (36, 37). Frågorna som ställs vid kvalitativa intervjuer är raka och enkla men genererar komplexa och innehållsrika svar (35). En intervjuguide (bilaga 3) utformas med teman och förslag på frågor för att få struktur i intervjun (36, 37). För att få den innehållsrika information som önskas blir det upp till intervjuaren att se till att deltagaren får prata fritt om ämnet och berätta sin historia på sitt egna sätt, att inte avbryta och att inte ställa ledande frågor. Intervjuguiden kan vara utformad i logisk ordning och innehålla extra frågor som tex ”Vad hände då?” eller ”Hur kände du då?”. Frågor som genererar ja- och nejsvar ska undvikas. Förberedelser inför intervjuerna kan vara att noggrant tänka igenom ordval och att öva på att intervjua (36).   Vid intervjun bör man använda de första minuterna till s.k. ”small talk” för att för att bekanta sig med varandra och bryta eventuell nervositet. Informanterna kommer redan att ha fått muntlig och skriftlig information om studien och dess syfte via telefon och mailkontakt, men om det finns några frågor kring studien tas det upp. Samtyckesformulär (bilaga 2) med informantens godkännande underskrift inhämtas vid intervjutillfället (37). Informanten har fått bestämma tid och plats för intervjun i överenskommelse med forskarna. Intervjun beräknas ta 30-40 minuter och kommer att ljudinspelas. Intervjun avslutas med att informanten får möjlighet att lägga till något som hen vill ha sagt som inte tagits upp tidigare i intervjun. Ljudinspelningen bör kontrolleras efter intervjun, dels för att veta att inspelningen går att lyssna av och dels för att det kan komma uppföljningsfrågor som kan ställas genom att kontakta informanten igen (36). 
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Dataanalys Syftet med att analysera insamlad data är att organisera, skapa struktur och få fram meningsfull data från materialet (36).    Inom kvalitativ forskning ses omvärlden som komplex och subjektiv. En text som analyseras bör ses i sitt sammanhang och tolkningen av berättelserna bör göras med en medvetenhet om informanternas livsvillkor, kultur etc. Likaså är det läsaren som ger en text mening och det kan således finnas flera olika tolkningar av en och samma text (38). Den kvalitativa analysen är med andra ord en aktiv och interaktiv process (36).   Studien kommer att analyseras med hjälp av kvalitativ innehållsanalys med induktiv ansats. Kvalitativ innehållsanalys inriktar sig på tolkning av texter, exempelvis utskrivna intervjuer (36, 38). Vid induktiv ansats analyserar forskaren sina texter förutsättningslöst, dvs. hen utgår inte från en bestämd teori när texterna tolkas. Vid kvalitativ innehållsanalys ligger fokus på att identifiera skillnader och likheter i textens innehåll (38).   Hanteringen av data i kvalitativ forskning syftar till att reducera materialet till mindre, mer hanterbara delar. Analysen handlar däremot om att koppla ihop och se mönster. Den ljudinspelade intervjun skrivs ner ordagrant, varefter forskaren läser igenom materialet ett flertal gånger för att uppnå förståelse (36). Varje intervju är en analysenhet. Analysenheten delas upp i domäner, dvs. en grov strukturering av texten utifrån delar av texten som handlar om ett specifikt område. Därefter väljs meningsenheter ut. En meningsenhet utgör grunden av analysen och består av ett stycke text som hör ihop genom sitt sammanhang och innehåll. Meningsenheterna kondenseras genom att de görs kortare och mer lätthanterliga, utan att viktigt innehåll försvinner. Den kondenserade meningsenheten abstraheras sedan till en kod som på ett kortfattat sätt beskriver dess innehåll. Underkategorier formas sedan av koder som liknar varandra. Inga data får passa i flera kategorier eller helt falla utanför. Underkategorierna inordnas under kategorier. Slutligen kan teman skapas av kategorier som liknar varandra (38). 
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Pilotstudien Syftet med en pilotstudie är att pröva metoden och se om den är lämplig för en fullskalig studie och rekommenderas därför innan den fullskaliga studien genomförs (36).  
Urval Initialt kontaktades ett flertal BVC-sjuksköterskor i Göteborgs kommun. Det var många som tackade nej till förfrågan att deltaga pga. tidsbrist från deras sida eller att de var osäkra på vad de kunde tillföra. På grund av tidspress genomfördes därför ett bekvämlighetsurval, ett urval av de mest tillgängliga personerna (36), där hänsyn inte kunde tas till geografisk spridning, hur länge de hade arbetat inom barnhälsovården eller vilket bakgrund de hade. Det fanns inte heller tidsmöjlighet att i första hand kontakta cheferna för att låta dem sprida informationen om pilotstudien vidare.  Slutligen fanns det fyra BVC-sjuksköterskor från olika barnavårdscentraler i Göteborgsområdet som var intresserade av deltagande i studien. Forskningspersonsinformation (bilaga 1) skickades via e-post innan informanterna gav slutgiltigt besked om deltagande, samtliga tackade dock ja. Cheferna på respektive BVC kontaktades för att ge samtycke. Urvalet bestod av tre barnsjuksköterskor och en distriktssköterska som hade varit verksamma inom barnhälsovården från 1 till 13 år. Samtliga informanter hade flera års erfarenhet av arbete inom barnsjukvården.  
Datainsamling Tid och plats för intervjuerna bestämdes gemensamt med respektive informant. Samtliga intervjuer bandinspelades och genomfördes på informanternas arbetsplats under ordinarie arbetstid. Datainsamlingen skedde genom kvalitativa intervjuer som varade 20 – 30 min. En intervjuguide (bilaga 3) med öppna frågor användes för att få struktur på intervjuerna. Varje intervju avslutades med att informanten tillfrågades om hon ville tillägga något. Vid en intervju fick inspelningen återupptas efter att intervjun avslutats då informanten kom med ytterligare information.   
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Dataanalys Intervjuerna transkriberades i anslutning till intervjutillfället och försågs med koderna A, B, C och D. Författarna läste därefter igenom dem upprepade gånger för att få en bra uppfattning om innehållet, för att vara säker på att texten tolkades på samma sätt, då det är läsaren som ger texten sin mening. En kvalitativ innehållsanalys genomfördes där meningsbärande enheter plockades ut, kondenserades, kodades och slutligen bildade subkategorier och kategorier (38). Se tabell 1 nedan för exempel.  Tabell 1: Analysprocessen 
Meningsenhet Kondenserad 
meningsenhet 
Kod Underkategor
i 
Kategori Men sen tycker jag att det är jätteviktigt att de barnen även är på BVC, det tycker jag. För att det blir ju nåt slags normalläge för dem att få komma hit och fortfarande vara friska då. 
Jätteviktigt att de sjuka barnen även går på BVC, att komma hit och vara friska. 
Har friskhet som utgångspunkt Hälsan i fokus Att se det friska i det sjuka 
Jag kanske sitter med jättemycket information, om de föräldrarna ringer då till vårdcentralen och behöver komma för en vanlig otit så vet jag… Om det bara hade stått hjärtsjuk så hade de kanske tagit lite mer hänsyn till dem. 
Sitter på information om barn och föräldrar som vårdcentralen behöver. 
Har information som inte vidarebefordras. 
Bristande informations- överföring Kommunikation. 
Att man känner att jag som har möjlighet, jag har möjlighet att erbjuda det här för jag har inte så många barn. Så att de får gärna komma oftare om de vill. 
Dem får komma oftare om de vill. Extra besök utlovas. Strategier för hälsofrämjande insatser Vägar till hälsa. 
Forskningsetiska överväganden För att informanter fritt ska kunna välja om de vill medverka i ett forskningsprojekt eller inte, ska informanten informeras om forskningen och sin egen medverkan för forskning. Inom omvårdnadsforskning föreligger fyra forskningsetiska krav: informations-, samtyckes-, konfidentialitets- och nyttjandekravet (40). 
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 Informationskravet innebär att informanten ska ges enkel och tydlig information om planen med forskningen, syftet, metoder som planeras att använda samt vem som är ansvarig för forskningen. Det ska också framgå att deltagandet är frivilligt och när som helst kan avbrytas. Informationen ska vara både muntlig och skriftlig. I samtyckeskravet regleras att forskning endast får utföras om informerat och frivilligt samtycke inhämtats från försöksdeltagare. Det ska framgå att informanten har rätt att när som helst avbryta sin medverkan, utan att ange skäl för detta eller att riskera att drabbas av negativa konsekvenser. Kravet på konfidentialitet innebär att forskaren ska hantera upplysningar som informanten lämnat på ett sådant sätt att full konfidentialitet garanteras. Detta innefattar att information som lämnats av informanter samt kodlistor och datamaterial förvaras oåtkomligt för obehöriga. Säkerhetskravet innebär att forskaren ansvarar för att om så behövs skjuta upp eller avbryta forskningsarbetet om det medför obehag eller oförutsedda biverkningar för informanten (41).  Genom forskningspersonsinformationen (bilaga 1) som delas ut till samtliga informanter ges information om såväl studiens syfte och metod samt vilka som ansvarar för genomförandet. Informanten informeras även om att deltagandet är frivilligt och när som helst kan avbrytas, samt att all information kommer att hanteras på ett sådant sätt att full konfidentialitet kan garanteras.   Individer som deltar som informanter i forskning ska inte skadas fysiskt, psykiskt eller integritetsmässigt av projektet. En etikprövning bör göras om det föreligger en risk för att forskningen kan på något sätt kan utgöra skada för försökspersonen. En sådan prövning omfattar exempelvis en bedömning av risker och kunskapsvinster (42). Pilotstudien utförs inom högskoleutbildning på avancerad nivå och behöver därmed inte etikprövas (40). 
Risk-/nyttoanalys Vi ser ingen risk att informanterna riskerar att skadas fysiskt, psykiskt eller integritetsmässigt av deltagandet i studien. Eventuellt kan synpunkter framkomma som visar på brister på informantens arbetsplats, vilket kan vara 
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obekvämt för informanten. Frågor som rör den egna yrkesrollen kan också uppfattas som känsliga att svara på. Som det framgår i forskningspersonsinformationen är allt deltagande frivilligt och informanten kan när som helst välja att avbryta deltagandet. Informanternas anonymitet i det färdiga resultatet garanteras också genom att all information hanteras av berörda personer och kasseras efter studiens avslut.   Genom att delta i studien kan informanten få tid för eftertanke och reflektion gällande bemötandet av och rutinerna kring barn med en långvarig sjukdom. Vår förhoppning är att studien ska resultera i förbättringsåtgärder gällande BVC-sjuksköterskans roll hos barn med långvarig sjukdom och hur bemötande, bedömning och rutiner kan förändras till det bättre. Att medverka till en sådan process anser vi skulle kunna upplevas som meningsfullt och berikande för BVC-sjuksköterskans professionella utveckling. 
 
Resultat  De fyra intervjuade BVC-sjuksköterskorna hade 1-13 års erfarenhet av arbete inom barnhälsovård och en flerårig erfarenhet från barnsjukvården. Tre var barnsjuksköterskor och en distriktssköterska.   Under analysen av intervjumaterialet framträdde tre kategorier, vilka redogörs för i nedanstående tabell tillsammans med respektive underkategorier.    
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Kategori Underkategori Att se det friska i det sjuka Hälsan i fokus En utmanande uppgift Kommunikation  Kunskap ger helhet En grund att stå på Bristande informationsöverföring Strategier för att få information Vägar till hälsa Strategier för hälsofrämjande insatser Familjecentrerat förhållningssätt Bygga en relation 
  
Att se det friska i det sjuka 
Hälsan i fokus Samtliga BVC-sjuksköterskor ansåg att det var viktigt för barn med en långvarig sjukdom att ha en BVC-kontakt då de ska erbjudas samma hälsovård som friska barn. Att gå till BVC sågs som ett sätt att förstärka det friska och vardagliga och BVC-sjuksköterskorna beskrev att en stor del av deras arbete gick ut på att hjälpa föräldrarna att se det friska i sina barn. Flera hade uppfattningen att föräldrar till långvarigt sjuka barn uppskattade detta synsätt och att fokus lades på annat än sjukdomen, där det fanns utrymme att prata om mer vardagliga saker.   
”…att de ska hitta sitt friska barn. Alltså, de ska kunna 
hitta glädjen i allt det här sjuka, det är ju jätteviktigt och 
någonstans så behöver de bekräftelsen att mitt barn 
utvecklas ändå” (A).  BVC sågs som en möjlighet för föräldrar att ventilera tankar och känslor och att det i viss mån var lättare på BVC än inom sjukvården, där många föräldrar 
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känner förpliktelser inför personalen. Samtidigt upplevdes det att BVC ibland prioriterades bort om barnet hade alltför många sjukvårdskontakter.  
 
En utmanande uppgift Ingen av de intervjuade BVC-sjuksköterskorna hade några riktlinjer på sin arbetsplats för omhändertagande av barn med en långvarig sjukdom. Å ena sidan framkom tankar om att det är svårt att ha generella riktlinjer då olika sjukdomar skiljer sig åt. Å andra sidan framfördes önskemål om struktur och tydlighet i omhändertagandet av dessa barn, bl.a. för att det ansågs öka föräldrarnas känsla av trygghet.  
”Det hade kanske varit bra att föräldrarna känner den 
tryggheten… att det finns någon slags rutin över hur vi 
brukar göra” (D). 
 Flera BVC-sjuksköterskor uttryckte att det var svårt att utvecklingsbedöma barn med svårare former av långvarig sjukdom, bl. a. sådana barn som fötts för tidigt, vårdats mycket på sjukhus i späd ålder eller barn med någon form av intellektuellt funktionshinder. Vad barnet förväntades kunna var tvunget att vägas emot vad barnet hade varit med om och vilken sjukdom det hade.  
”Vad är relevant här, 2,5 år och Downs syndrom, vad ska 
jag förvänta mig? Där tycker jag det är svårt att hitta, 
liksom, när avviker det för mycket? Det kanske inte jag 
kan göra? Alltså, det kanske inte går att avvika när man 
har ett handikapp” (A).  
 
Kommunikation 
Kunskap ger helhet Samtliga BVC-sjuksköterskor önskade information från sjukvården om barnets tillstånd och aktuella händelser och tyckte att det kändes svårt att inte veta vad 
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som hände med barnet mellan besöken på BVC. Tillgång till information om barnet underlättade för BVC-sjuksköterskan på så sätt att hon kunde anpassa sitt förhållningssätt och inte prata om oväsentligheter.  
 
”...Om jag har ett barn som är svårt sjukt och som kommer 
hit och så är det någon som pratar om helt irrelevanta 
saker. T.ex. hur går det på dagis nu då? Ja nu har han inte 
varit på dagis på två år eftersom han har cancer. Men det 
kan ju vara ganska viktigt i förhållande till 
trygghetskänslan och att, ja, hit kommer man och känner 
sig trygg och får pepp och stöd. Då måste ju människan 
jag pratar med veta, ja, vad mitt barn har varit med om…” 
(C).  Att BVC-sjuksköterskan visste barnets historia ansågs skapa trygghet i relationen med barnet och föräldrarna och flera upplevde att föräldrarna tyckte det var skönt att BVC-sjuksköterskan hade aktuell information om barnet. Det ansågs även viktigt att veta vart hon kunde vända sig vid frågor om barnet och dess tillstånd. Några önskade kontaktuppgifter till respektive mottagning, dit hon kunde ringa och förhöra sig om barnet.   
En grund att stå på Alla BVC-sjuksköterskor hade en bakgrund inom barnsjukvården. Samtliga ansåg att deras erfarenhet från barnsjukvården gagnade dem på så sätt att var mer vana vid sjuka barn och inte såg det som något skrämmande. Kunskap och erfarenhet från barnsjukvården gjorde BVC-sjuksköterskan tryggare i sin roll. De upplevde även det utgjorde en trygghet för föräldrarna, då hon både hade en viss kunskap och vana vid sjuka barn.  
”Jag är insatt i begrepp… så jag vet ju ungefär, även om 
jag inte kan allt, men vissa saker har jag ju ett hum om i 
alla fall så det är kanske skönare att prata med någon 
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som har lite, ja men hon vet ju ungefär vad vi pratar om. 
Det tror jag är tryggt” (B). 
 
Bristande informationsöverföring Alla BVC-sjuksköterskor påpekade bristande samarbete mellan barnsjukvården och BVC gällande informationsöverföring. Hur samarbetet med den lokala vårdcentralen och/eller barnmottagningen fungerade varierade beroende på hur organisationen såg ut. BVC-sjuksköterskorna ansåg att relevant information, så som journalkopior, inte rutinmässigt skickades till BVC utan att de ofta var tvungna att inta en aktiv roll för att få ta del av den informationen. I många fall blev därför föräldrarna primära informationsförmedlare. Det hände även att journalanteckningar som skickades till BVC var bristfälliga.  
”…Vi kom hem på ett hembesök till en bebis. Så ja jättefin, 
har gått upp i vikt och allting verkar ju så bra och ja, så 
var det något som inte stämde. Jag fattade inte vad det 
var. Så säger jag såhär:  - Du ser lite ledsen ut, sade jag till mamman.  - Ja sade pappan, hon har ju så längtat efter att få en 
dotter… 
Och det var det, det var en liten flicka och de hade två 
eller tre pojkar innan.  - Jahaaa, eh, sa jag.  - Ja, och nu när hon har sin dotter så har hon ju Downs 
syndrom. - Jaha. Eh, du, det visste faktiskt inte jag. 
…Vi hade fått, en FV2:a från förlossningen, det stod 
ingenting!” (C). 
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Flera BVC-sjuksköterskor upplevde att många föräldrar tog för givet att sjukvården och hälsovården hade samma journalsystem och därmed automatisk hade tillgång till information, vilket inte var fallet.   
”De tar det som en självklarhet att du vet väl att äggtestet 
på Albin visade… Så har de gjort en hel utredning och så 
vet jag inte om det när han kommer och ska få sin MPR-
vaccination. Då känner ju jag liksom, jaha, hur ska vi göra 
nu? Hur allergisk är han? Vågar vi ge den här?” (D). 
 En BVC-sjuksköterska uttryckte frustration över att vårdcentralen inte kunde ta del av hennes journalföring vid bedömning av barnet, då hon ansåg att den kunde givit dem mycket värdefull information. 
 
Strategier för att få information Det vanligaste sättet att få information om barnets tillstånd var att i samband med BVC-besök fråga föräldrarna vad som hänt sedan sist. Då informationsöverföringen från sjukvården ofta var bristfällig fick föräldrarna ta ett ännu större ansvar som informationsförmedlare. Föräldrarna sågs som specialister på sina barn och hade ofta mycket kunskap och information att delge BVC-sjuksköterskan. I de fall där barnet hade en komplex sjukdom och där BVC-sjuksköterskan var mindre kunnig om barnets sjukdom, upplevdes föräldrarnas samordnande roll som än mer central.   
”Till exempel en pojke med autism… Jag vet ju inte vad de 
gör på habiliteringen, det får ju jag aldrig reda på utan 
det är ju när jag träffar dem” (B).  Föräldrarna ombads ofta att be t.ex. mottagningar att skicka journalkopior till BVC vid nästa besök. En del föräldrar berättade gärna om sitt barn och vad de varit med om, t.ex. genom telefonsamtal. Om BVC-sjuksköterskan önskade ytterligare information om barnets sjukdom fick hon själv aktivt söka upp den, exempelvis genom att läsa sjukhusets PM. Det ansågs tidsödande att hålla sig 
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uppdaterad om barnet, framförallt när barnet blev äldre och BVC-besöken glesades ut. 
 
Vägar till hälsa 
Strategier för hälsofrämjande insatser För att förmedla stöd till familjer där barnet har en långvarig sjukdom använde sig BVC-sjuksköterskan av en rad strategier. Det kunde röra sig om att avsätta mer tid, att erbjuda mer frekventa besök och/eller extra läkarbesök samt att förmedla att BVC fanns tillgängligt för dem. Det var viktigt att förmedla att BVC är till för alla och att de kände att BVC var någonting för dem trots att barnet hade en långvarig sjukdom.     
”Det tror jag är jätteviktigt, att de liksom känner att BVC 
är någonting för dem också… Att jag är noggrann med att 
poängtera det, att vi har våra kontroller och det här 
kommer vi till att göra som för alla, på samma sätt för 
ditt barn, men om man har mera eller andra behov så 
finns det utrymme för det” (D). 
 
Familjecentrerat förhållningssätt BVC-sjuksköterskorna påpekade vikten av att vara flexibel i sitt förhållningssätt och möta den enskilda familjen på ett sätt som passade dem. Genom att fråga familjen vad de hade för önskemål och tankar skapades ett familjecentrerat förhållningssätt där hänsyn togs till den enskilda familjens förutsättningar.   
”Jag tycker man ska ta det utifrån barnet, familjens 
tankar och önskemål. Eller vara flexibel i sitt jobb, i sin 
tanke, vara nu. Man går till den enskilda familjen och 
deras behov” (B).   
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En av BVC-sjuksköterskorna uttryckte att hon trodde det var lättare för henne att arbeta familjecentrerat pga. hennes erfarenhet från barnsjukvården, där det är ett etablerat arbetssätt.  
Bygga en relation Att bygga en relation med föräldrarna upplevdes som viktigt. I den relationen intog BVC-sjuksköterskan en stöttande roll där hon fanns där för föräldrarna och förmedlade bekräftelse och trygghet. Att bygga upp självförtroendet hos föräldrarna och hjälpa dem att se sig själva som kompetenta föräldrar trots att barnet var sjukt ansågs viktigt, speciellt i familjer där barnet spenderat mycket av spädbarnstiden på sjukhus.   
”Där gäller det att bygga upp det självförtroendet hos 
föräldrarna, att det här fixar vi alldeles utmärkt själva 
och alltså litegranna hjälpa dem att bli föräldrar till 
hundra procent och våga ta ansvar för sitt barn” (A).   
 Två av BVC-sjuksköterskorna hade lång erfarenhet inom barnhälsovården och upplevde att de ofta intog någon form av ”mamma/mormor-roll” gentemot föräldrarna där de gav stöd och bekräftelse. En BVC-sjuksköterska menade att de föräldrarna med ett litet socialt nätverk hade större behov av en bra relation med BVC-sjuksköterskan, då det sociala nätverket ansågs vara viktigt för välbefinnandet.   
Diskussion  
Metoddiskussion  Pilotstudiens syfte var att undersöka BVC-sjuksköterskors erfarenheter av hälsofrämjande insatser till barn med långvarig sjukdom. Då det var upplevelser och erfarenheter som skulle undersökas lämpade sig kvalitativ 
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metod bäst (36, 37). Kvalitativ innehållsanalys är en lämplig metod att använda för att upptäcka likheter och skillnader i berättelser (38).   För att kunna diskutera resultatets trovärdighet används begreppen giltighet, tillförlitlighet och överförbarhet (38).  Giltighet beskriver hur sant resultatet är, dvs. hur väl det lyckas lyfta fram det som är representativt och karaktäristiskt för det som avsetts beskrivas. För att öka studiens giltighet bör en noggrann beskrivning av urval och analysarbete vara tillgängligt för läsaren. Att urvalet är representativt ökar också giltigheten, likaså att läsaren ges möjlighet att ta del av citat i resultatdelen (38). Urvalet till pilotstudien fick pga. tidsbrist ske genom ett så kallat bekvämlighetsurval. Detta resulterade bland annat i att samtliga informanter hade mångårig erfarenhet från barnsjukvården och på så sätt likartad erfarenhet. I den fullskaliga studien är det av största vikt att urvalet är representativt (36, 38). Exempelvis önskas olika erfarenheter i form av tidigare arbetsplats samt att informanterna arbetat inom barnhälsovården i minst 5 år, vilket i pilotstudien inte kunde tillgodoses. Hade dessa kriterier uppnåtts och urvalet varit bredare hade med största sannolikhet mer varierande beskrivningar fåtts fram.   Fyra halvstrukturerade intervjuer genomfördes med utgångspunkt i en intervjuguide (bilaga 3). Vid tre av fyra intervjuer närvarade båda författarna. En av författarna hade huvudansvaret för intervjun medan den andra lyssnade och ställde kompletterande frågor. Vid den fjärde intervjun närvarade endast en författare, pga. sjukdom. Risken med att två personer intervjuar är att informanten kan uppleva sig hamna i ett underläge (37). Kvalitén på en intervju kan dock öka när två samspelta personer genomför intervjun (35). Att båda författarna närvarade upplevdes inte som något problem utan snarare som en styrka på så sätt att det gav en större möjlighet ställa rätt frågor och att se när följdfrågor behövde ställas.  
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Till den fullskaliga studien behöver intervjuguiden ses över. I efterhand kan vi se att de öppna frågor som avsågs ställas inte var tillräckligt öppna och att det var svårt att hålla sig till intervjuguiden. Direkta och bekräftande frågor ställdes oftare än önskvärt, likaså frågor som kunde besvaras alltför kortfattat. Trots det upplevdes det att svaren ofta var givande och nyanserade.   Intervjuaren skall vara objektiv och försöka åsidosätta sina egna föreställningar för att undvika att informanten influeras av intervjuaren (35). God intervjuteknik kan endast uppnås genom erfarenhet (37) och det märktes att intervjuarna var oerfarna.   Samtliga intervjuer genomfördes på BVC-sjuksköterskornas arbetsplatser. I den första kontakten med informanterna hade författarna bett dem avsätta gott om tid för intervjun för att samtalet skulle kunna förlöpa avslappnat och utan tidspress. Alla informanter hade gott om tid till intervjun som fortgick så länge behovet fanns. Kvale (37) förespråkar att intervjuerna genomförs i en miljö där informanten känner sig trygg och avslappnad och den egna arbetsplatsen upplevdes vara en sådan miljö.   Samtliga intervjuer där båda författarna medverkade ljudinspelades på två mobiltelefoner för att säkerställa att ingen information gick till spillo. Intervjuerna transkriberades samma dag som intervjun genomfördes, medan den fanns i färskt minne. Därefter påbörjades analysen där meningsbärande enheter kondenserades och kodades. Materialet fördes in i en tabell för att få bästa möjliga översikt. Av koderna skapades underkategorier och så småningom kategorier. Varje underkategori belystes med minst ett citat för att styrka giltigheten.   Studiens tillförlitlighet har stärkts genom att de flesta intervjuerna genomförts av båda författarna och att analysarbetet genomförts tillsammans under ständig diskussion över tolkningsmöjligheter och liknande (38).  
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Huruvida en studie är överförbar avgörs av läsaren. Genom att urval, deltagare, datainsamling och analys beskrivits noggrant underlättar man för läsaren att ta ställning till om resultatet från pilotstudien är överförbart till andra situationer eller grupper (38). I pilotstudien påverkas överförbarheten av att samtliga informanter har liknande bakgrund och att vi därmed inte uppnått den bredd vi önskat. Dock anser vi att metoden är överförbar till en fullskalig studie.    
Resultatdiskussion  Vår strategi vid sökningen av artiklar som exakt berörde problemområdet gav ett begränsat antal artiklar. I andra länder tycks uppdelningen mellan hälso- och sjukvård för barn inte vara lika tydligt uppdelad varför mycket av forskningen som tagits med i bakgrunden beskriver förhållanden inom sjukvården. De artiklar som beaktades var till största del baserad utifrån föräldrarnas perspektiv. Intentionen med studien var att belysa ett område och ett perspektiv som inte belysts i forskning tidigare. Trots att forskningsområdet är nytt kan man se många likheter mellan den tidigare forskningen och resultatet av pilotstudien.  Samtliga BVC-sjuksköterskor såg värdet av BVC-verksamheten för barn med långvarig sjukdom och att hälsofrämjande insatser hade stor betydelse för dem. Det ligger i linje såväl med BVCs riktlinjer (8, 9) som synen om att hälsa kan upplevas även om man har en långvarig sjukdom (14). Tidigare forskning visar också att föräldrar vill att vårdpersonal ska se helheten hos deras barn och inte bara de enskilda problemen som sjukdomen för med sig (19). Resultatet visade att BVC-sjuksköterskorna hade ambitionen att lägga fokus på barnets hälsa och inte på de tecken på sjukdom som barnet uppvisade.  Ingen av BVC-sjuksköterskorna hade några riktlinjer för omhändertagande av barn med långvarig sjukdom på sin arbetsplats utöver de riktlinjer som finns i Rikshandboken för barnhälsovård (8) som gäller för alla barn. Även tidigare forskning påvisar att vårdgivare ofta saknar rutiner kring omhändertagande 
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av barn med långvarig sjukdom (34). Det påpekades att det är viktigt för de här barnen att få tillgång till samma hälsovård som andra barn men att vissa moment, t.ex. utvecklingsbedömningar kan vara svårt beroende på barnets sjukdom. Det uttrycktes att det är svårt att ha några generella riktlinjer för barn med långvarig sjukdom då det är en ”spridd” grupp. Kanske finns det inget behov av särskilda riktlinjer för dessa barn då mycket av Rikshandbokens riktlinjer (8) även är applicerbara på barn med långvarig sjukdom, t.ex. att BVC-sjuksköterskan ska erbjuda behovsanpassade insatser. Ska riktlinjer arbetas fram kunde det i så fall t.ex. röra sig om riktlinjer för utvecklingsbedömningar vid olika diagnoser. Flera BVC-sjuksköterskor uttryckte att det var svårt att utvecklingsbedöma barn med diagnoser som autism eller Downs syndrom.   Bristande kommunikation mellan sjukvård och BVC upplevdes som ett stort problem. Det stämmer väl överens med tidigare forskning som visar att informationsöverföring mellan olika instanser är bristfällig och att detta upplevs som ett problem av både föräldrar och vårdutövare (19, 22, 25, 27, 31, 32).   Patientdatalagen (33) som innebär att journalen inte automatiskt kan föras över mellan olika instanser utan föräldrarnas medgivande utgör i det här fallet ett hinder för informationsöverföring. Detta leder till att BVC-sjuksköterskan oftast inte får någon information om barnet och dess tillstånd i förhand utan får den informationen först av föräldrarna i samband med BVC-besöket. Det upplevdes som problematiskt att inte kunna förbereda sig och skaffa sig relevant information inför besöket. Flera BVC-sjuksköterskor gav exempel på situationer som inte blivit som de önskat eftersom de inte haft information om barnet före mötet. BVC-sjuksköterskorna upplevde att föräldrar trodde att information förs över automatiskt och många är omedvetna om att de måste lämna samtycke och att informationsöverföring är en aktiv process.   Det vanligaste sättet för BVC-sjuksköterskan att få information om barnet var att fråga föräldrarna. Tidigare forskning visar att det är vanligt att föräldrar till 
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långvarigt sjuka barn får agera samordnare (19, 27) och vara de som är experter på sitt barn (26). Att göra föräldrar till informationsbärare innebär att automatiskt lägga ansvaret i föräldrarnas händer. Forskning visar att de flesta föräldrarna vill ha en aktiv del i barnets vård men inte känna att huvudansvaret vilar på dem (26, 27, 31). Även Martinsen påpekar att sjuksköterskan måste agera som en ställföreträdare för patienten (23).  Enligt BVC-sjuksköterskorna är familjecentrerad vård ett bra arbetssätt för att göra föräldrar delaktiga men inte huvudansvariga. De påpekade vikten av ett familjecentrerat förhållningssätt där flexibilitet och kommunikation var viktiga beståndsdelar. De arbetade utifrån de riktlinjer som anges i Rikshandboken för barnhälsovård (8), dvs. att de anpassar omhändertagandet utifrån den enskilda familjens behov. I familjecentrerad vård läggs fokus på att ge familjen stöd inom känslomässiga-, sociala- och utvecklingsaspekter (17) genom att identifiera och förstärka familjens egna resurser (17, 26). Genom att ta reda på familjernas tankar och önskemål skapade BVC-sjuksköterskorna ett förhållningssätt där den enskilda familjen och dess resurser kom i fokus.   Att veta barnets historia ansågs skapa trygghet och förtroende i relationen mellan BVC-sjuksköterskan och föräldrarna. Att bygga en relation med familjen sågs som mycket viktigt och en förutsättning för att kunna göra en god arbetsinsats. Detta ligger väl i linje med tidigare forskning som visar att föräldrar till barn med långvarig sjukdom värdesätter en god relationskompetens (26, 27) och att personalen känner och har en relation med barnet och familjen (27). Även Martinsens omvårdnadsteori med fokus på relationer är tillämpbar i detta avseende. Martinsen hävdar att det krävs en relation mellan patient och sjuksköterska för att kunna bedöma patientens situation på ett professionellt sätt och att omvårdnaden ska ha sin utgångspunkt i patientens individuella situation (23). Martinsens teori har stora likheter med det familjecentrerade förhållningssätt som BVC-sjuksköterskorna beskriver att de arbetar utifrån. Genom att bygga upp en välfungerande relation med familjerna ansåg de att de bättre kunde förmedla trygghet, stöd och bekräftelse. De två BVC-sjuksköterskorna som hade längre erfarenhet inom 
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barnhälsovården upplevde att de ofta intog någon form av ”mamma-/mormorsroll” gentemot föräldrarna och fungerade därmed mer som ett stöd i föräldraskapet. Det upplevdes att de föräldrarna med ett litet socialt nätverk var mer beroende av en god relation med BVC-sjuksköterskan än de med ett större och mer välfungerande nätverk. Det stämmer väl överens med Rikshandboken för barnhälsovårds (8) riktlinjer som hävdar att barnhälsovårdens insatser ska vara behovsanpassade och medicinska forskningsrådets rapport (9) som påpekar att BVC ska erbjuda riktade och förstärka insatser till grupper med ökad sårbarhet.  
Slutsats Resultatet av pilotstudien visar att BVC-sjuksköterskan möter barn med långvarig sjukdom i sitt arbete. Det finns inga utarbetade riktlinjer för omhändertagandet av dessa barn och det är en utmanande uppgift när de inte har information om barnet i förväg och ska försöka se bortom barnets sjukdom. För att kunna möta barnet och familjen på bästa sätt behöver BVC-sjuksköterskan information om barnet och vad det varit med om. Informationsöverföringen från sjukvården är bristfällig och föräldrarna får ofta agera informationsförmedlare. Brist på information riskerar att leda till ett oprofessionellt bemötande, vilket flera citat i resultatdelen visar. BVC-sjuksköterskan anser att hon har en viktig uppgift i att fokusera på och hjälpa föräldrarna att se det friska i deras barn. För att uppnå detta har hon en rad olika strategier att ta till där ett familjecentrerat förhållningssätt och en välfungerande relation med familjen är ledorden.   Resultatet av pilotstudien visar att det finns klara förbättringsmöjligheter i hälsovårdens omhändertagande av familjer där barnet har en långvarig sjukdom. Genom att ta del av vårt resultat skulle även sjukvården kunna förbättra sina rutiner kring informationsöverföring till hälsovården samt att bli medvetna om vikten av BVC för den här patientgruppen. Vi anser således att det finns en mycket god anledning att gå vidare med en fullskalig studie.  
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Arbetsfördelning mellan författarna Arbetet har fördelats jämnt mellan författarna. Insamling av bakgrundsmaterialet skedde enskilt men i ständigt samråd med medförfattaren. Hela arbetsgången har präglats av en givande diskussion och ett meningsutbyte för att nå bästa möjliga resultat. Intervjuerna genomfördes tillsammans med undantag för den sista. Transkriberingen delades upp, där vikt lades vid att den författare som inte närvarat vid den sista intervjun skulle transkribera den. Resterande analys och diskussion har skett gemensamt.  
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Bilagor  Bilaga 1                                  
 
1. FORSKNINGSPERSONSINFORMATION     gällande studien;  ”BVC-sjuksköterskans hälsofrämjande arbete med familjer vars barn har långvarig sjukdom”.  
Bakgrund och syfte  
  Föräldrar till långvarigt sjuka barn har ofta många olika sjukvårdskontakter. Mellan sex till nio procent av barn i åldrarna 0-6år har eller har haft en sådan sjukdom dvs. den har pågått mer än tre månader och påverkat barnet i dess vardag medicinskt och/eller funktionellt. I Sverige utnyttjar en stor andel familjer barnhälsovårdens (BHV) tjänster. När familjer med långvarigt sjuka barn uppsöker BHV uppstår ibland hos sjuksköterskan en osäkerhet och ambivalens kring sin roll och de förväntningar som dessa familjer kan tänkas ha. Som underlag för utveckling av BHV sjuksköterskans hälsofrämjande arbete med familjer vars barn har långvarig sjukdom ser vi det betydelsefullt att undersöka BHV sjuksköterskors erfarenheter vid möten med dessa familjer.      
Förfrågan om deltagande  Du tillfrågas om deltagande i ovanstående studie som också ligger till grund för vårt examensarbete inom Specialistsjuksköterskeprogrammet med inriktning mot hälso- och sjukvård för barn och ungdomar. Eftersom du sedan några år arbetar som sjuksköterska inom BHV har du troligtvis de erfarenheter vi eftersöker.    
Hur går studien till?  Om du väljer att delta i studien kommer någon av oss studieansvariga att  träffa dig för en ca 30 minuter lång intervju. Tid och plats bestämmer du. Under intervjun kommer du bli ombedd att berätta om dina erfarenheter av hälsofrämjande arbete med familjer som har ett långvarigt sjukt barn.    
Vilka är riskerna?  Vi ser inte att deltagandet i studien ska medföra några risker för dig. Dock är det möjligt att du kan uppfatta det känsligt att svara på frågor som relaterar till din yrkesroll. Du väljer själv vad du vill prata om under intervjun.   
    
  
Finns det några fördelar med att deltaga?  Det finns inga direkta fördelar för dig att delta men genom en intervju skulle du kunna få tid för eftertanke och djupare förståelse i hur du bemöter och tänker kring barn med långvarig sjukdom.   
Hantering av data och sekretess  Av praktiska skäl kommer intervjun att ljudinspelas. Efter intervjun kommer det inspelade materialet skrivas ut i text. Materialet kommer enbart att hanteras av behöriga personer och kasseras efter studiens avslut. Vid resultatredovisningen kommer det inte att gå att urskilja vad just du berättat.   
Hur kan jag få information om studiens resultat?  Studiens resultat kommer att presenteras i en magisteruppsats vid institutionen för vårdvetenskap och hälsa, Sahlgrenska akademin vid Göteborgs Universitet. Du kan få ta del av resultatet genom att kontakta oss ansvariga för studien.   
Frivillighet  Ditt deltagande är frivilligt. Du kan när du vill, utan särskild förklaring, avbryta ditt deltagande. Du behöver inte förklara något om du väljer att inte vara med.   
Ersättning  Ingen ersättning utgår.   
Ansvariga för studien  Karin Ilien    Annika Gustavsson Leg. sjuksköterska  Leg. sjuksköterska Studerande   Studerande gusilika@student.gu.se  gusganni84@student.gu.se 07xx-xxxxxx   07xx-xxxxxx   Handledare: Barbro Lundblad Fil.dr, barnsjuksköterska barbro.lundblad@gu.se 031-xxxxxxx   
     
  
Bilaga 2   
2. SAMTYCKE TILL BVC-SJUKSKÖTERSKORS DELTAGANDE I INTERVJUSTUDIEN 
 
 ”BVC sjuksköterskans erfarenheter vid hälsofrämjande insatser då barnet på grund av långvarig sjukdom har kontakt med flera vårdinstanser” 
   Jag har fått muntlig och skriftlig information om studien, dess syfte och metod. Jag har också fått möjlighet att ställa frågor och få dem besvarade.   Namn:___________________________________________________  Underskrift:____________________________________________  Ort och datum:_________________________________________  
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         3. INTERVJUGUIDE   Inledande frågor 
 Hur länge har du arbetat som sjuksköterska? 
 Hur länge har du arbetat på BVC? 
 Inom vilka andra områden har du arbetat? 
 Hur många barn har du hand om på BVC?   Hur många barn på din mottagning har någon långvarig sjukdom? Vilka sjukdomar har de?   Finns det några rutiner på din arbetsplats för hur man möter barn med långvarig sjukdom? Har ni någon vägledning? Berätta mer…  Hur får du information om ett barns sjukdom?  De barnen du pratar om, har de också många andra kontakter, ex sjukvård, mottagningar, Bräcke? Har du någon kontakt med dem?   Hur känns det när du ska möta föräldrarna? Har du den erfarenheten att föräldrarna inte vill att du ska ha all information om barnet?  Vad innebär det för dig att de har så många andra sjukvårdskontakter? Hur tänker du om din roll?   Vad tror du att dessa familjer har för hälsovårdsbehov? Hur gör du för att ta reda på det? Vad kan BVC tillföra?  Är det något mer du vill berätta innan vi avslutar intervjun?   Om otillräckliga svar: Berätta om några av de andra sjukdomarna? Skiljer de sig? Ex. olika mottagningar    Följdfrågor:   
 Berätta mer… 
 Kan du utveckla det? 
 Hur menar du? 
 Vad hände då? 
 Hur kände du då?  
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REDOVISNING AV ARTIKELSÖKNING 
 
 För att få fram relevant forskning och bakgrundsinformation till studien har litteratursökning i databaserna PubMed och Cinahl gjorts i januari 2013. Då få studier belyser BVC-sjuksköterskans perspektiv fick sökningen breddas och även inkludera artiklar som handlar om föräldrars erfarenheter. Sökorden som använts i olika kombinationer var child health services, chronic disease, chronic illness, chronic diseases in children, caregiver, familycentered care, chronic conditions, child, nurses, special needs, special healthcare needs. Genom sökningarna fann vi nio relevanta artiklar. En manuell sökning resulterade i ytterligare sex artiklar. 
